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　現在，筋ジストロフィー児に対して医学の進歩に伴った指導が求められているが，筋ジス児に関する教育学的研究
や教育経験の蓄積が少ないことから教育の困難さが指摘されている。本研究では筋ジス児が学校生活の中で感じる気
持ちの要因を明らかにし，筋ジス児が充実した学校生活を送るために，教師が得るべき知識や支援方法について検討
した。調査の結果，筋ジス児が学校生活の中で感じる要因として「教師からの支援」「周囲の人からの理解」「経験の
有無」の３点が示された。教師が得るべき知識については，①疾患の基礎知識，②疾患の進行に対応する知識，③充
実して取り組むことができる活動例に関する知識の必要性が示唆された。また筋ジス児に必要な支援や配慮ならびに
工夫として①気持ちに寄り添った支援，②本人が求めていることに即した支援，③最新の研究を参考にした支援，④
疾患の進行に対する理解，⑤役割や意義が持てる指導内容の工夫が求めらていることが分かった。
キーワード：筋ジストロフィー（muscular dystrophy），修正版グランデッドセオリー法（M-GTA）， 
学校生活（school life）
Ⅰ．はじめに
　特別支援教育の展開における重要な方向性のひとつと
して，障害のある幼児児童生徒やその家族の思いとニー
ズに合わせた支援がこれまで以上に適切に，また，速や
かに実施されることが強く求められており（岩田・坂本・
桑田，2011），特別支援教育に関連した多くの研究がな
されている。しかしながら，病弱児を対象とした研究は
特別支援教育の中で他の領域と比較して多いとは言い難
く（小島，2007），特に筋ジストロフィー（以下筋ジス）
に関する心理学的な研究，教育学的研究や教育経験の蓄
積が少ないと指摘されている。その中で先行研究によっ
て明らかとなったこととして下記の点が挙げられる。
　第一に，病気の進行に合わせた支援が必要であるとい
う指摘がある。岩井（1996）が行なった筋ジス患者自身
が書き記した文集の分析によって，自己認知の発達に伴
い自己の病気，障害への意識が高まることが明らかとなっ
た。そして，このことから時間に拘束される病院生活を
負担に感じる小学部の児童に対して，学校生活場面では，
ゆとりある時間設定の配慮を行うなど，段階に合わせた
支援が必要であることが示唆された（岩井，1996）。また，
家族がスポーツ活動に対して，身体的負担や怪我等のリ
スク管理に不安を感じているため，障害特性を考慮して
スポーツ活動に参加できるよう，コンディション調整を
行うことや子どもが楽しむスポーツ種目の選択を配慮す
ること，スポーツ活動を安全に楽しむために十分な配慮
を行い補装具や車椅子の使用をすることについてより検
討する必要性が唱えられている（芝原・八並・一場・斉
藤・塩之谷，2013）。
　第二に，学習に関する研究では専門機関の支援の必要
性とICT環境の整備や教諭の知識の必要性が示唆された。
長尾（2001）が行なった筋ジス児が在籍する通常学級の
担任教師へのアンケート調査によって担任教師が運動障
害を考慮しつつ，一人一人の子どもの長所を生かした積
極的な学習を推進するためには，専門機関の支援が必要
であることが示された（長尾，2001）。加えて，渡部ら
（1999）が行なった筋ジス児に対するインターネット等
のコンピュータを活用した指導は問題解決的，一般的な
自己効力感や対人関係などの社会的な自己効力感に対し
て好ましい影響を及ぼすこと，不安やストレスを減少さ
せること，学業に関して顕著にしかも即時的に内発的な
動機づけを高めることなどが明らかとなった（渡部ら，
1999）。その一方で，指導する側の教師について，機器
のトラブルに一人で取り組めない，著作権やセキュリティ
管理等に対する改善が必要であることも示唆されている
（小島，2007）。
　第三に，教育機関における病弱教育専門家の不在が挙
げられる。緩和ケアの概念は「命の終わりを見据えた医
療」ではなく，「病気によって起きている問題や起きて
くる問題に対応する医療」に変化し，医学の進歩を通し
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て，余暇を楽しむ人生から仕事をしながら豊かな人生を
送ろうとする患者の数が増えるなどの変化もある（西牧，
2009）。このように，高校卒業後の人生が長くなり学校
教育の中で長期的な人生設計の準備を行う必要性も出て
きたが，通常の教育では，障害に見合った指導・支援を
受けることが難しいと示唆されており（西牧，2016），
筋ジス児についても疾患を理解し専門的に支援に結び付
けられる人材が不足している状況にある。
　第四に，筋ジス児に関わる者，特に看護師の気づきや
関わりの分析が手立てに結びつくという報告がある。小
村（2006）は，筋ジス児の意志や欲求に対する看護師の
気づきや関わりを明らかにすることは，意志表出が乏し
い筋ジス児の意志や欲求を知る手掛かりとなり，子ども
との関わりに戸惑っている看護師に，関わる手立てを示
すことができると述べている。
　以上のような先行研究から，量的な研究で一般的な傾
向を導くだけでなく，児童・生徒の語りに着目したり，
教育現場でのフィールドワークといった質的な研究をも
組み合わせて，総合的に検討する必要性が認められてい
る。筋ジスの障害は徐々に身体機能が衰えていくことが
一つの特徴であるため，義務教育段階，特に小学校では
地域の通常学校に就学するケースも多い。従って，筋ジ
ス児が就学する通常の小学校では，学習環境の整備や，
体育の授業，体育祭，修学旅行等に工夫が必要だと考え
られる。同時に，筋ジスは進行性の疾患であるため以前
にできていたことができなくなった場合，周囲に理解さ
れ辛く，怠けていると思われ易いといった課題もある。
　本研究では筋ジス児が学校生活の中で楽しさや苦しさ
を感じるときに何が要因となっているのかを明らかにし，
筋ジス児が充実した学校生活を送るために，教師が得る
べき知識や支援方法について検討する。
Ⅱ．筋ジス児の学校生活に関する調査
１．調査の目的
　筋ジス児が学校生活の中で楽しさや苦しさを感じる際
の要因を明らかにすることを目的とする。
２．研究の方法
１）対象
　重症障害児デイサービスに通っている中学２年生１名，
高等部を卒業された方２名に協力していただいた。対象
者の属性は表１の通りである。
表１　対象者の属性
調査対象者 
(年齢)
初等教
育機関
前期中等 
教育機関
後期中等 
教育機関
A 卒業生(24) 小学校 中学校
特別支援学校 
高等部
B 卒業生(21) 小学校
特別支援学校 
中学部
特別支援学校
高等部
C 中学2年(14) 小学校
特別支援学校 
中学部
２）聞き取り調査の方法
　調査対象者に半構造化面接調査を１事例あたり30分実
施して，ICレコーダーで記録した。面接では高校生時代，
中学生時代，小学生時代（現在中学生の対象者は小学生
時代のみ）について①一番楽しかったこと，②一番困っ
たこと，③進学（就職）の際に不安だったことを聞き取っ
た。この調査項目は栗林・野崎・和田（2018）「特別支
援学校卒業後における知的障碍者の就労・生活・余暇に
関する現状と課題―保護者を対象とした質問紙調査から
―」と伊藤・栗田 （2017）「障害児のきょうだいと健常
児の兄弟の違い ― 障害児に対する見方との関連 ―」を
参考に作成し，予備調査を行った上で一部の項目と表現
を修正した。
３）倫理的配慮について
　研究の目的，方法，期待される結果と対象者にとって
の研究協力に関する利益，不利益を研究対象者へ伝えた
上で，調査への同意を得た。加えて，個人情報を保護し
た上で研究成果を公表することに同意を得た。なお，未
成年者については，保護者からも同意を得ている。 
４）分析方法について
　本研究では聞き取り調査によって得られた質的データ
を修正版グラウンデット・セオリー・アプローチ（M―
GTA）に従って分析した。
３．調査の結果と考察
１）各カテゴリーにおける概念の関係
　聞き取った内容から分析ワークシートを作成し，14の
概念とその定義を生成した。生成した14の概念と定義を
表２に示した。
表２生成した14の概念と定義
概念名 定　義
1 適切な支援者の存在 能力や場に適切な支援者がいること。
2 事前の準備 事前に準備が行われていること。
3 自己決定をする 自分で選択をすること。
4 自立の経験
普段，身近にいる人から自立した
経験をすること。
5 役割を持つ 役割を持って活動に参加すること。
6 先を見据えた指導 先を見据えた指導を受けること。
7 行動の承認
能力が認められ，やっていいこと
が増えること。
8
努力することの成功
体験
努力したことで良い結果が出ること。
9
できなかった活動に
参加する
身体状況の変化によりできなくな
った活動に参加すること。
10 過剰な支援を受ける
できることを注意されたり，不必
要な支援を受けること。
11 役割や課題がない
役割や課題がない活動に参加する
こと。
12 不適切な関わり
自分の行動や障害について正しく
理解されていない関わりをされる
こと。
13 活動に加われない 友達と同じ活動に参加できないこと。
14 未体験の活動を行う
今まで経験したことが無いことに
挑戦したり，体験したりすること。
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２）楽しさや悲しさの要因の整理と関係
　調査によって語られた学校生活での思い出はプラスの
気持ちとマイナスの気持ちに分けられた。その中でプラ
スの気持ちとマイナスの気持ちの要因として〔支援〕〔理
解〕〔経験〕の３つに整理された。さらに〔支援〕は「度
合い」と「内容」の２つのサブカテゴリーで構成された
(図１）。
⑴〔支援〕について
　筋ジス患者は学校生活において，教師から受けた支援
の度合いが少ないと〈３ 自己決定をする〉ことや〈４
自立の経験〉から【自立感】を感じていた。具体的には，
修学旅行のルートを生徒自身で決めた経験や，保護者と
離れて学友らと宿泊した経験に対して自立を感じていた。
　その一方で，支援を十分に受けることで，安心感をも
つことも明らかとなった。〈１ 適切な支援者の存在〉や
〈２ 事前の準備〉があることで，筋ジス児が安心して活
動に参加し，楽しむことができていた。具体的には高校
の修学旅行で初めて両親から離れて旅行をする際に，教
師が付いていることに安心感を抱いていた。また，中学
校に進学する際の事前見学や，設備や環境の調整によっ
て進学への不安が軽減されていた。しかしながら，〈10
過剰な支援〉を受けることで【不快感】も示された。例
えば，電動車椅子の操作に自信が出てきた時に，教師か
ら「気をつけて運転するよう」に注意をされたことが挙
げられる。
　支援の内容については，授業や行事などで〈５ 役割
を持つ〉ことで【充足感】があった。具体的には，野外
学習で事前に練習を行なった，ピーラーを用いた皮剥き
の役割を持ったことによって充実した活動を行うことが
できた。加えて，運動会では徒競走を電動車椅子で参加
したり，騎馬戦の実況を行なったりすることで充実感を
図１プラスの気持ちとマイナスの気持ち
学校生活での気持ちに着目した筋ジストロフィー児の支援方法について
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得ていた。その反面，〈11　役割や課題がない〉活動に
参加する際に暇を持て余したり，居辛さを感じ【不快感】
を表していた。例えば，体育の授業や体育祭の見学では，
動けないが故に居辛さを感じ，寒さや暑さといった環境
面でも辛さを感じていた。また，成績のためには評価を
受けるための課題が必要となり，参加していない体育で
行われている活動の記録や自分の感想を記録しなければ
ならず，記録の行為に対して味気なさや退屈さを感じて
いた。
　一方で学校での日常生活の指導において〈６ 先を見
据えた指導〉を受けることで【満足感】がみられた。高
校生の時に，自己を主張することの重要性について「自
分で言わないと誰もやってくれないよ」と厳しく指導さ
れたおかげで大学生活において援助要求を行うことがで
き，満足感を感じていた。
　これらの結果より「内容」と「度合い」のサブカテゴ
リーは影響を及ぼし合う関係にあることが推察される。
⑵〔理解〕について
　先にも言及したように，筋ジスは進行性であるため，
身体の状況が変化していく。その中で能力や成長を理解
され〈７ 行動の承認〉をされると自分の成長や自立を
感じることが明らかとなった。具体的には，電動車椅子
の操作能力を認めてもらい，１人で行動できる範囲が増
えたことや教師から使い方を注意されることがなくなっ
たことに喜びを感じていた。
　しかしながら，進行性であることを理解されず，でき
ていたことを怠けてやっていないだけだと思われ〈12　
不適切な関わり〉をされることに不快感を抱いていた。
具体的には車椅子に乗り始めた時に他児から楽をしてい
ると言われ，ちょっかいを出されたことが苦しかった経
験として語られた。
　これらの結果より理解されることが適切な支援を受け
ることにつながり，〔支援〕の「度合い」に影響を及ぼ
すことが示唆された。
⑶〔経験〕について
　誰かが関わったからではなく，経験そのものが印象に
残り思い出として語られたものもあった。まず，〈8 努
力することの成功体験〉と〈9 できなかった活動に参加
する〉ことが【充足感】につながっていた。例えば，合
唱コンクールでクラスの友達と協力して練習を積み重ね
た結果優勝したことや，車椅子に乗るようになってから
それまではできなかったスポーツに参加し優勝したこと
に喜びを感じていた。この結果から，筋ジス児ができな
いと思っていることについても挑戦できるような体制を
取り支援を行っていくことの重要性が示された。
　また，〈14 未体験の活動に参加する〉ことにも喜びを
感じていた。修学旅行では，夜遅くまで友達だけで話し
たり，普段の生活ではできない経験が楽しかったことと
して語られた。このような結果があった反面，〈13 活動
に参加できない〉ことにより辛さを感じていた。これは
誰かが原因となったわけではなく，物的要因によるもの
であった。例えば，修学旅行において車椅子では行けな
いルートがあり，友達とは違うルートを一人で回ること
になった経験をしていた。
図2　各概念の関係性
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　以上の結果より〔経験〕は支援の内容によって経験で
きることが変化するため，〔支援〕の「内容」は〔経験〕
に影響を及ぼすと考えられた。生成した14の概念（表１）
を３つの要因，２つのサブカテゴリーの関係にまとめ，
図２に示した。〈〉は概念名，【】は気持ち，〔〕は気持
ちを抱いた要因，「」はサブカテゴリー名を示している。
３） 筋ジス児が学校生活の中で楽しさや苦しさを感じる
要因について
　筋ジス児が学校生活の中で楽しさや苦しさを感じる時
の要因として，本調査結果からは，教師からの支援，周
囲の人からの理解，経験の有無の３つが明らかとなった。
⑴　教師からの支援について
　先行研究では筋ジス児が抱く病状の進行に伴う心理的
不安を配慮し，適切な援助を行うことが重要な課題とさ
れているが（岩井，1996），本研究はこれを裏付ける結
果となり，筋ジス児が学校生活で教師から受ける様々な
支援の「度合い」と「内容」に対する心理的不安の配慮
の有無が，本人の喜びや苦しみの要因となることが明ら
かとなった。
　筋ジス児は障害の特性から，以前はできていたことに
対しても次第に助けが必要になっていく経験をしている。
その中で支援を減らすことによって自己充実感を感じ，
プラスの気持ちを抱くことが明らかとなった。それゆえ，
この自己充実感を得るために支援の度合いを本人の気持
ちや病状の進行に合わせて適切に減らし，支援者から離
れる経験も必要であることが本調査の結果から推察さ
れた。
　また，支援を増やすことで不安感が消え，プラスの気
持ちに転じることも明らかとなった。筋ジス児は病状の
進行によって自分の現存能力が変化するため，活動や環
境の変化に対して不安感を抱く場合がある。そのため，
支援を減らすだけではなく場に応じた支援の必要性が考
えられた。特に筋ジスが進行性の病気だと理解し始める
年齢における大きな環境変化である中学進学の際は不安
感を抱きやすいことが予想される。したがって進学先の
事前見学を行い，必要に応じて校内設備を充実させると
ともに，準備内容を本人に伝える重要性が分かった。そ
の反面，必要以上の支援の増加によって筋ジス児が自信
を失っていくこともまた明らかとなった。
　これらのことから，支援の度合いを筋ジス児の病状や
気持ちに合わせて場面ごとに調整していく必要性が示唆
された。
　さらに，支援の内容も楽しさや苦しさの要因になって
いることが明らかとなった。苦しさの要因となった内容
として，役割のない活動への参加が挙げられる。筋ジス
児は進行に伴って体育や体育祭などの参加を制限される
経験をしている。特に通常学校では見学が多くなり味気
なさや退屈さを感じ，このような経験は苦しさに繋がっ
ていた。その反面，楽しさの要因となった内容として自
分なりの役割が課された活動への参加が挙げられる。本
調査の語りから同じ活動ができないことはある程度仕方
ないとして受け入れてはいるものの，見学は居心地が悪
く，かつ待機している際に暑さや寒さをより辛く感じて
いた。これらのことから周りの人と同じ活動ができない
場合でも，筋ジス児の能力を活かした役割を課すことで
有意義に活動に参加できる可能性があることが分かった。
最後に，卒業した後に学べて良かったと感じている内容
について聞き取ることができた。筋ジス児にとって教師
が進路や卒業後の生活を考えた指導をしてくれれば，厳
しく指導されたと感じていても，満足感を感じ，プラス
の気持ちとなっていた。
　以上のように，支援の度合いと内容が筋ジス児の学校
生活における楽しさや苦しさに関わっており，学校の授
業や行事，学校生活全般において，教師が支援の度合い
と内容の双方を筋ジス児の思いや症状に合わせて変化さ
せることで筋ジス児の学校生活の充実に影響することが
想定された。
⑵　周囲の人からの理解
　理解については「気持ち」の理解と「疾患」に関する
理解の２つに分けられた。筋ジス児は，補装具や車椅子
の利用によって動きやすくなることで獲得感を抱くこと
が推察される。本調査結果からも，教師が筋ジス児の獲
得感を理解し，補装具や車椅子の使用についての指導を
慎重に行う必要があることが明らかとなった。小学校で
は電動車椅子を使用する児童は稀であるとともに他児と
の接触によって重大な事故につながる可能性もあるため，
教師が安全面への配慮から筋ジス児に対して過剰に注意
する場合が見られる。しかし，教師は注意喚起をしなが
らも，筋ジス児の自由に動ける喜びや操作が上手くでき
るようになった自信を奪わないような声かけの工夫が大
切であろう。
　次に，周囲の人からの疾患に関する理解については筋
ジス疾患の特性を理解されていないことによる不適切な
関わりが苦しさの要因として示された。しかし，筋ジス
児は小学生にとって筋ジスの疾患について理解すること
は困難であると捉えており，このような関わりをする児
童生徒に対して教師からの説明や指導を望んでいるわけ
ではないことが明らかとなった。そのため教師だけで他
児への説明や指導の方法を検討せず，筋ジス児と保護者
と教師の３者で話し合い，決定することが必要であるこ
とが推察された。一方で，教師が筋ジス児に対しての配
慮を他児にも促すことで，筋ジス児と他児が対等で無く
なってしまう場合があることが分かった。これによって
筋ジス児にとっての不適切な関わりは周囲からの不親切
な関わりだけではなく，親切な関わりである場合もある
ことが示された。
　以上のことから，周囲の人からの理解が筋ジス児の学
校生活における楽しさや苦しさに関わっており，教師が
筋ジス児の心理的な理解と周囲の疾患に対する理解を深
めることが重要な課題であることが推察された。
⑶　経験の有無
　本調査結果では，通常学校と特別支援学校における
「楽しい」経験と「苦しい」経験の違いが明らかとなった。
　通常学校において，筋ジス児は，他児と同様に活動へ
参加することが難しく，疎外感やつまらなさを経験して
いることから，何らかの役割を持って他児と同様の活動
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に参加することができた活動が最も楽しかった経験となっ
ている。一方で，他児と同じ活動に参加できないことに
よって感じる孤立感が苦しさの要因になることが明らか
となった。このようなことから，教師が筋ジス児に対し
て活動に参加できる工夫を行うことが学校生活の充実さ
に影響するのではないかと推測された。他方，肢体不自
由特別支援学校では車椅子を使用している児童生徒が多
いという環境にある。ただ，社会に出ると車椅子を利用
しない人の方が多く，筋ジス者は周りの人と同じように
行動できない多くの経験をするだろう。そのため社会的
自立を目指し，周りと同じように行動できない時の対処
や気持ちの持ち方を学ぶ機会が学校生活の中で重要であ
ることも示唆された。
　特別支援学校においては，疾患の進行によってできな
くなった活動に筋ジス児が今までとは異なる形で再度挑
戦できたことや普段の生活とは違う経験をしたことが楽
しさに繋がっていた。特別支援学校では，学校環境や人
的リソースが通常学校よりも整っており，車椅子でも様々
な活動に参加することができる特徴にある。今後は，セ
ンター的機能の活用や多職種間の連携，学校建築の改善
等によって，どの学校でも障害によって困難となった活
動に挑戦できるインクルーシブな学校づくりが期待される。
以上のように，通常学校と特別支援学校では楽しい経験
と苦しい経験に違いがあり，いずれの学校においても利
点があった。
Ⅲ．総合考察
１．教師が得るべき知識について
　本調査結果をもとに，筋ジス児が充実した学校生活を
送るために，教師が得るべき知識や支援方法について検
討した。
　教師が得るべき知識として，調査結果の分析から，①
筋ジスの疾患に関する基礎知識，②疾患の進行に対応す
る知識，③筋ジス児が充実して取り組むことができる活
動例に関する知識が挙げられた。①筋ジスの疾患に関す
る基礎知識については，たとえば全国特別支援学校病弱
教育校長会が作成した冊子「病気の子どもの理解のため
に」や「筋ジストロフィーってなあに？」などが発行さ
れており，医学書以外にも分かりやすい冊子や書籍から
知識を得ることができる。また，日本筋ジストロフィー
協会や難病情報センターのWebページからも専門的な
情報を獲得できる。同時に，筋ジス患者や保護者らのブ
ログなどから当事者の声を聞くことも重要であろう。②
疾患の進行に対応する知識は「病気の子どもの理解のた
めに」・「筋ジストロフィーってなあに？」に加え，日本
筋ジストロフィー協会が作成した「筋疾患児の子育て
Q&A」も参考になる。③筋ジス児が充実して取り組む
ことができる活動例に関する知識は，日本筋ジストロ
フィー協会が発行している「子どもの筋疾患のいろいろ」
や「挑戦しよう！！スポーツに」等にまとめられている
活動を参考に子どもの興味や障害に対する向き合い方，
疾患の進行などを見極めた上で活動内容を考えていくこ
とが肝要である。
　近年様々な冊子や書籍が発行されているが，これらの
情報を通常学校の教師が一つ一つ収集することは困難を
要する可能性があろう。そのため教育委員会やセンター
的機能を有する特別支援学校が，これらの情報を収集・
整理した上で，筋ジス児が在籍する学校に提供する方法
や，筋ジスと診断された際に希望する家族に配布すると
いった方法を通して，支援を受ける側と支援を行う側の
両者が情報を得やすい基盤を作っていく必要があろう。
また，筋ジスに関するインターネット上の情報は多岐に
わたっているため，情報を統括したサイトを設けること
で必要な情報を今以上に収集できる環境が整うであろう。
　同時に，本調査結果から明らかになった筋ジス児のプ
ラスの気持ちに繋がる，過剰な支援を少なくすることや，
卒業後の進路や予後を見据えた支援を行うためには，筋
ジス児の疾患の進行に伴った学校生活における支援や筋
ジス患者の卒業後の進路や生活についての具体的な情報
が必要である。そのために，「神経筋難病看護マニュア
ル」などの医学書を参考に学校生活に適した教育マニュ
アルの作成や筋ジス患者の卒業後の生活に関する研究を
通して，卒業後の質の高い生活を見据えた筋ジス児の学
習内容を改めて検討する必要があろう。
２．充実した学校生活を送るための支援方法について
　調査を通して，筋ジス児が充実した学校生活を送るた
めには，下記のような工夫が重要だと考えられた。
①気持ちに寄り添った支援
②筋ジス児が求めていることに即した支援
③最新の研究を参考にした支援
④疾患の進行に対する理解
⑤役割や意義が持てる指導内容の工夫
　①気持ちに寄り添った支援について，電動車椅子の使
用を例に挙げると，筋ジス児の自由に動ける喜びや操作
が上手くできるようになった自信を担保しつつ他児の安
全を確保できるような工夫が必要である。その方法とし
て，教師が体育の授業時，野外活動時，休み時間，災害
の避難時など活動ごとの速さの限度を筋ジス児と確かめ
つつ事前に決めておくことや学校全体で共有しておくな
どが考えられる。併せて，教師が危険だと感じた時は，
限度内の速さであっても注意するということを新学期や
入学時に本人と保護者に予め説明しておくことも重要で
あるであろう。このように，インフォームドコンセント
や契約のような医療や福祉分野で行われている手法を学
校教育分野でもより一層導入することを検討してはどう
だろうか。さらに，一度話し合って終わりにするのでは
なく，定期的に教師や筋ジス児が危険を感じた場面や，
不快感，不安感を感じた場面を話し合い電動車椅子の使
い方を一緒に考えていくことが求められるであろう。
 　②筋ジス児が求めている支援を知るためには，「平成
22年度厚生労働省障害者総合福祉推進事業筋ジストロ
フィー患者のための日常実態及び福祉サービスの調査報
告書」などから筋ジス児や家族の思いを知る方法に加え，
筋ジス児が疾患の進行に対してどのように捉えているの
か・卒業後の進路をどのように考えているのかについて，
教師が定期的に筋ジス児の思いを傾聴する機会を設ける，
各行事で筋ジス児がどのように参加したいかを聞くなど
の方法がある。
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　③最新の研究を参考にした支援について情報を得る方
法の一つとして，教師が学会や講演会に参加することが
挙げられる。その上，参加が難しい教職員のために，学
校や講演会は有用な情報を動画サイトで公開することや
専門家チームや教育委員会，NPO法人などが連携し教
師の疑問に回答するサイトを設けるなどで，支援方法に
関する情報を入手しやすくなるであろう。
　④疾患の進行に対する理解については，他児が不安や
疑問を抱き，それが筋ジス児への不適切な態度にならな
いような配慮が必要である。その方法として，担任教師
や養護教諭が保護者や筋ジス児本人の要望を聞き，学校
全体で情報を共有し，児童生徒への説明内容を統一した
上で，道徳や特別活動などで筋ジスという病気について
触れる機会をつくる方法がある。
　⑤役割や意義が持てる指導内容の工夫について，通常
学校では筋ジス児のできることを的確に把握し，授業や
行事で他児と同じ目標に向かって一緒に努力する経験を
重ねることが重要であろう。その方法として，定期試験
に向けての教え合いの場や勉強会の設定，筋ジス児の活
動における役割の明確化のような方法が考えられる。ま
た，特別支援学校では，教師が筋ジス児の今までの経験
や興味があることを把握し，挑戦的な活動の提案をする
方法が有効であることが調査結果より見いだされた。
　これまで述べてきたように，本研究で筋ジス児が学校
生活で印象に残った楽しさや苦しさについての有益な情
報を得られた。しかしながら，調査対象者が限定されて
おり，対象者の体調に配慮し調査時間を短時間に設定し
たという制約が伴う調査であった。今後は，先行研究で
も提言されてように，筋ジス患者の語りに着目した質的
研究を遂行し，障害特性に合わせた支援のあり方を検討
し，支援方法の幅を拡げていくことが期待される。
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